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Sammendrag 
Det finnes flere kronisk syke mennesker enn noen gang. Forekomsten av nevrologiske 
sykdommer som multippel sklerose og ALS er økende. Det å bli rammet av en dødelig 
sykdom er en stor påkjenning. I helsevesenet vil fokuset på håp og livskvalitet være mer 
aktuelt enn noen gang. 
Oppgaven er et litteraturstudium, og tar for seg hvordan sykepleier sammen med ALS- 
pasienten kan lindre lidelse, fremme håp og mening for å bedre livskvaliteten. 
Det er inkludert en selvbiografi som skildrer hvordan det er å leve med sykdommen. 
Det tas opp viktige sykepleieintervensjoner i forhold til hva sykepleieren kan hjelpe 
pasientene med i forhold omkring håp, mening og livskvalitet. 
Det kommer frem i oppgaven at om åndelige og psykiske forhold integreres i sykepleien, 
spiller det en viktig rolle for pasientens håp og mening. 
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1.0 Innledning 
1.1 Begrunnelse for valg av tema 
På sykehjemmet der jeg jobber har jeg i de siste årene møtt mange pasienter med Amyotrofisk 
lateral sklerose (ALS). Sykdommen kommer snikende og rammer mennesker hardt og brutalt, 
man er ofte i ”sin beste alder” og har mange planer for livet. Spesielt i forhold til to pasienter 
har utfordringen vært hvordan jeg har kunnet hjelpe pasientene i spørsmål som handler om 
håp og mening. Denne sykdommen har en dødelig utgang og er en stor påkjenning for både 
pasientene og de pårørende. Dette temaet er utfordrende og i oppgaven ønsker jeg å fremme 
mer kunnskap om hvordan sykepleier kan hjelpe pasienten på best mulig måte med å 
opprettholde tro og håp i en tilsynelatende håpløs situasjon. 
1.2 Presentasjon av problemstilling 
Det er essensielt at sykepleieren er kjent med pasientens ønsker og behov i den livssituasjonen 
vedkommende er i. Problemstillingen omhandler derfor: Hvordan kan sykepleier sammen 
med ALS- pasienten lindre lidelse, fremme håp og mening for å bedre livskvaliteten? 
1.3 Avgrensning og presisering av problemstilingen 
Pasienter som har fått ALS blir relativt fort pleietrengende og trenger ofte hjelp fra offentlige 
helsetjenester. Denne oppgaven er avgrenset til pasientene som er i alderen 50-70 år. 
Medisinske problemstillinger og utfordringer ved respiratorbehandling vil ikke omtales, da 
denne oppgaven omhandler sykepleierens oppgaver i forhold til arbeid med håp.  
1.4 Førforståelse 
Da jeg var ferdig utdannet hjelpepleier i år 2000, begynte jeg å jobbe på en kortidsavdeling på 
et sykehjem. Det var en stor avdeling hvor pasientene hadde ulike diagnoser. I begynnelsen 
var ALS en relativt ukjent diagnose for meg, siden vi så sjelden hadde pasienter med denne 
alvorlige sykdommen. I løpet av noen år merket vi som jobbet der en økning av ALS – 
pasienter, som hadde behov for opphold med tanke på å avlaste sine pårørende. Jeg har i 
ettertid lest at forekomsten av sykdommen er økende, og dette så vi også på sykehjemmet. 
Det å få denne diagnosen er en ekstrem påkjenning. En kvinnelig pasient i 60 årene som jeg 
møtte for noen år siden, skrek av fortvilelse inne på pasientrommet. Dette gikk virkelig inn på 
meg som ung hjelpepleier. Men jeg har også møtt pasienter som har klart å ha god livskvalitet 
etter å ha fått diagnosen. På institusjonen der jeg jobbet var inntrykket mitt at det var liten 
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kunnskap om sykdommen ALS, og at sykepleierne synes det var utfordrende å møte denne 
pasientgruppen. 
1.5 Definisjon av begreper i problemstillingen 
Joyce Travelbee sin teori er relevant for oppgaven. Til å definere sentrale begreper som: 
sykepleier, mening, håp, lidelse og pasient brukes Travelbees definisjoner.  
Sykepleier - Innehar spesialiserte kunnskaper som hun er i stand til å anvende med tanke på å 
hjelpe andre mennesker til å forebygge sykdom, gjenvinne helse, finne mening i sykdom eller 
opprettholde en så god helsetilstand som mulig. Sykepleieren praktiserer kunnskapene sine 
innenfor områder som er klart avgrenset og hun er juridisk ansvarlig for sine 
sykepleiehandlinger (Travelbee 2001: 72). 
Mening – Det er opplevelsen av at tilværelsen er meningsfull som gir innhold til håpet (jfr. 
Kristoffersen 2005: 174). 
Håp – Håp er en mental tilstand som karakteriseres ved ønsket om å oppfylle et mål, og nå 
frem. Dette kombineres med en grad av en viss forventning om at det som tilstrebes eller 
ønskes ligger innenfor det oppnåelige (Travelbee 2001:117). 
Lidelse – Kan defineres som en erfaring som varierer i intensitet, dybde og varighet, som 
spenner seg fra en enkel, forbigående, fysisk, psykisk eller åndelig ubehag til ekstrem angst 
eller kval. Menneske kan gå igjennom det fortvilte ”ikke bry seg” – stadiet til det ytterste 
stadium som er preget av apatisk likegyldighet (Travelbee 2001: 99). 
1.6 Formålet med oppgaven 
I møte med pasienter skal sykepleier være bevisst pasientens fysiske, psykiske, sosiale og 
åndelige behov. Min erfaring fra sykepleierutdanningen er at vi har hatt mer undervisning i 
teori og praksis om fysiske og sosiale behov, enn det å dekke pasientens psykiske og åndelige 
behov. Kanskje fordi man ikke har stort nok fokus på det. Formålet med denne oppgaven vil 
derfor være å få økt kunnskap gjennom litteraturen til å kunne lindre lidelse, fremme håp og 
mening for å bedre livskvaliteten hos pasienter som har ALS. 
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2.0 Metode 
 
En metode er en framgangsmåte for å frembringe kunnskap eller etterprøve påstander 
som fremsettes krav om å være sanne, gyldige eller holdbare (Dalland 2000:71).  
Den kvantitative forskningsmetoden tar sikte på å finne informasjon om bredden av et tema 
som kan omgjøres til målbare enheter, slik at fenomenet kan beskrives ved hjelp av tall. De 
kvalitative metodene vil heller forsøke å fange opp en opplevelse, eller mening som ikke kan 
tallfestes eller måles (Dalland 2000:72). 
2.1 Fremgangsmåte 
Jeg ønsker å finne ut hvordan sykepleier kan formidle håp og mening til en lidende ALS- 
pasient for å bedre livskvaliteten. Fremgangsmåten min vil være å søke etter data som sier noe 
om hva som allerede er funnet ut om tema. Svaret på problemstillingen min lar seg nok ikke 
måle i tall, det vil derfor være naturlig å velge en kvalitativ metoderetning i oppgaven. 
I denne oppgaven har jeg valgt å bruke litteraturstudiet som metode. Ved et litteraturstudium 
går man systematisk i gjennom allerede eksisterende kunnskap fra skriftlige kilder, det tas 
ikke sikte på å fremskaffe ny kunnskap (Magnus og Bakketeig 2000: 38).  
Jeg har brukt faglitteratur skrevet av anerkjente forfattere på sitt felt i teoridelen. 
Forskningsartikler og studier vil bli presentert litt senere i kapittelet, og deretter drøftet opp 
mot problemstillingen. 
Oppgaven har inkludert en case hentet fra egen praksis.  I tillegg har jeg lest en biografi som 
handler om en middelaldrende kvinne som fikk ALS, dette ga inspirasjon og gjorde det lettere 
å forstå flere av forskningsartiklene. I resultatdelen vil utdrag fra biografien bli brukt i 
drøftningen.  
2.2 Litteratursøk 
Jeg har brukt databasene Cinahl, PubMed og Medline . I tillegg har jeg benyttet «arkivet» til 
Sykepleien og Tidskrift for norsk legeforening for å innhente forskningsartikler om emnet. 
Jeg søkte i databasen BIBSYS med søkeordet ALS, og fant ”Ro uten årer”. Databasene er 
valgt etter råd fra biblioteket, lærer og egen forkunnskap. Jeg valgte å gjøre innskrenkede søk 
med en gang da jeg tidlig satte problemstillingen for oppgaven. 
7 
 
Søkeordene jeg har brukt er ALS- quality of life- hope- nursing – depression- assisted suicide. 
Søkene har blitt gjort i ulike kombinasjoner. Søkeordene har blitt skrevet både på norsk og 
engelsk. Artiklene som er valgt er fri fulltekst. De er også fagfellevurdert, med unntak av 
artikkelen i Sykepleien. 
2.3 Presentasjon av fagbøker som har blitt benyttet i oppgaven 
Travelbee (2001) Mellommenneskelige forhold i sykepleie. Travelbee tilstreber at sykepleiere 
skal ha som mål å skape et menneske- til- menneske forhold med pasienten. Dette vil hjelpe 
den syke til å finne håp og mening til å mestre sin sykdom. 
Eide og Eide. (2007) Kommunikasjon i relasjoner. Dette er en forskningsbasert fagbok som 
tar for seg kommunikasjon i helsefag. 
Lindquist (2004) Å ro uten årer. Forfatteren av denne biografien var en kjent nyhetsanker i 
Sverige på 1990-tallet. På sin 50-årsdag fikk hun diagnosen ALS, og hun døde kort tid etter. 
Boken skildrer usentimentalt hvordan det er å være så nær døden. Hun forteller også om 
øyeblikk av sterk lykke og glede over livet. 
Rustøen (2001) Håp og livskvalitet – en utfordring for sykepleieren. Forfatteren skriver om 
ulike definisjoner av håp og livskvalitet og drøfter hvordan sykepleieren kan integrere håp hos 
pasientene. 
Tornøe (1996) Hvordan kan vi trøste hjertene. Boken tar for seg hvordan sykepleiere kan 
trøste lidende pasienter hvor det fokuseres på åndelig omsorg. 
2.4 Kildekritikk 
Det å være kildekritisk betyr å vurdere og å karakterisere den litteraturen som blir benyttet i 
oppgaven. Kildekritikk er et samlebegrep for metoder brukt for å skille verifiserte 
opplysninger fra spekulasjoner (Dalland 2000:68). 
Databasene jeg har brukt for å finne forsknings- og fagartikler er kvalitetsbedømte og 
anerkjente. Jeg anser dermed disse for å være sikre kilder. Forskningsartiklene er alle av nyere 
dato. Litteraturen jeg har brukt er av eldre utgave, men blir fremdeles brukt mye i 
sykepleiefaget. 
I oppgaven anvendes primærlitteratur fremfor sekundærlitteratur. Et eksempel på dette er at 
jeg bruker Joyce Travelbees Interpersonal Aspects of nursing fremfor å henvise til hennes 
sykepleietenkning gjennom forfatterne Kristoffersen, Nordtvedt og Skaug (2005). I Rustøen 
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(2001) refereres det ofte til andre kilder, en del av det som er referert til her er 
sekundærlitteratur. 
Ut fra valgte søkerord har det vært vanskelig og finne forskningsartikler som svarer direkte på 
problemstillingen. Da jeg søkte i de tidligere nevnte databasene fikk jeg ingen resultater på 
ALS and hope. Det finnes imidlertid artikler som omtaler håp. En av disse artiklene handler 
for eksempel om hvordan sykepleiere kan gå frem for å styrke pasientens håp (Lorentsen 
2007). Dette er en fagartikkel som viser til relevant forskning om håp og er derfor inkludert. 
Artikkelen omhandler håp i forbindelse med en dødelig sykdom, og jeg opplever at det er 
uvesentlig hvor vidt en pasient har kreft i siste fase, eller ALS. 
Ved å begrense søket til «fri fulltekst» er viktige artikler ekskludert. I denne 
bacheloroppgaven er det av praktiske og økonomiske hensyn valgt å bruke denne 
fremgangsmåten. 
I oppgaven er det bare angitt sidehenvisning der det er direkte sitat, dersom ikke det er viktig 
med en mer nøye spesifisering. 
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2.5 Oversikt over søk i databaser 
Tabell 1. Søkehistorikk 
Database Søkeord Begrensninger Antall treff Relevante 
artikler 
Cinahl ALS and quality 
of life 
Year:2000-2012 
Middle age 
Full text 
3 1 
Medline ALS  
Assisted suicide 
Peer reviewed 
Free fulltext 
Middle age 
19 1 
Cinahl Amyotrophic 
lateral sclerosis 
Year:2000-2012 
Full text 
Peer reviewed 
Middle age 
49 1 
PubMed ALS and 
depression 
Full text articles 
Middle age+45 
187 1 
Tidskriftet for 
norske 
legeforening 
Tidskriftet.no 
ALS og 
livskvalitet 
 33 1 
Sykepleien- Sykepleien 
Forskning 
Håp 
  1 
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Tabell 2. Presentasjon av utvalgte forsknings- og fagartikler 
Nr Forfattere 
Land 
Database 
Årstall 
 
Hensikt Metode Deltagere Resultater 
1 Anneli G 
Olsson 
Ozanne,Sus
ann Strang, 
Lennart I 
Persson. 
Sweden 
Cinahl 
2010 
 
Var å studere 
helserelatert 
livskvalitet, angst 
og depresjon hos 
pasienter med ALS 
og deres pårørende, 
og sammenligne 
resultatene med en 
undergruppe av den 
svenske 
befolkningen 
En beskrivende 
studie, hvor det 
ble benyttet 
kartleggingsver
ktøy som blant 
annet SF-36 for 
å måle 
depresjon 
N=35 par 
pasient med 
ALS og 
pårørende 
Deltagerne 
hadde dårligere 
resultat med 
målingen  
gjennom SF-36 
skalaen enn den 
generelle 
befolkningen 
2 Susan King, 
Maxine 
Duke, 
Barrie A 
O`Connor, 
Cinahl 
2008  
Å presentere en 
modell som kan 
forklare hvordan 
det psykologisk er 
å leve med ALS 
Kvalitativ studie N=17Mog  
8 Fr, (3 bodde 
i institusjon) 
Australia 
 
3 Lorentsen, 
Vibeke 
Norge 
Sykepleien 
2003 
Artikkelen 
fokuserer på hvilke 
konkrete 
sykepleieintervensj
oner sykepleier kan 
gjøre for å styrke 
pasientens håp. 
En kvalitativ 
studie angående 
styrker 
pasientens håp 
N= To 
sykepleiere i 
palliativ 
avdeling 
Det var de 
”små” tingene 
som hadde 
betydning for 
håpet. 
Sykepleierens 
utføring av det 
gode stellet 
4 Dorotèe To studier ble Kvalitative N=30 ALS- Disse to 
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Lulè,Sonja 
Hacker,Alb
ert 
Ludolph, 
Niels 
Birbaumer, 
Andrea 
Kubler 
Tyskland 
2008 
PubMed 
utført for å 
undersøke 
depresjon og 
livskvalitet hos 
ALS- pasienter 
studier pasienter og 
30 
kontrollperso
ner (16 
kvinner og 14 
menn) 
studiene fant 
ingen 
sammenheng 
mellom fysiske 
funksjonhemmi
nger pga. ALS 
og enten 
livsvalitet eller 
depresjon 
5 Atle 
Leirvik 
Mona 
Liverød 
Norge 
Legeforenin
gen 
2006(Tidsk
riftet.no). 
Var å kartlegge 
ALS pasientenes 
egenopplevde 
livskvalitet etter å 
ha blitt behandlet 
av spesialteamet 
Kvalitativ studie N=14 
pasienter som 
ble behandlet, 
nevrologisk 
avd. Ullevål 
Pasientene med 
ALS som ble 
behandlet av 
spesialteam ved 
Ullevål angir en 
livskvalitet på 
lik linje med 
resten av 
befolkningen 
6 Maessen 
M,Veldink 
JH,Onwute
aka BD, De 
Vries JM, 
Wokke JH, 
Van Der 
Val G, Van 
den Berg 
LH 
Nederland 
2009 
Medline 
Var å kartlegge 
motivene som lå 
bak årsaken til at 
mange med ALS 
velger å ta sitt eget 
liv. 
Kvalitativ studie N=204 leger 
og 198 
uformelle 
omsorgsperso
ner 
20 % av ALS 
pasientene 
valgte å avslutte 
sine liv 
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3.0 Teori 
Her redegjøres for fakta om sykdommen og Joyce Travelbees syn på sykepleie. Videre 
beskrives kommunikasjon som et viktig hjelpemiddel for sykepleieren for å fremme håp hos 
pasienten. I forskningsartiklene blir livskvalitet og depresjon målt med ulike 
kartleggingsverktøy, det redegjøres for noen av de vanligste typene. De utvalgte 
forskingsartiklene blir mer utfyllende presentert i slutten av denne delen av oppgaven. 
3.1 Fakta om ALS 
Amyotrofisk lateralsklerose(ALS) er en alvorlig nevrodegenerativ sykdom, hvor både 
motoriske nerveceller i hjernen rammes og motonevroner i ryggraden. Sykdommen gir 
progredierende lammelser i skjelettmuskulaturen. ALS utvikler seg i de fleste tilfeller raskt. 
Dette fører til at pasientene får invalidiserende pareser i løpet av bare få måneder, eller få år. 
Etter hvert i sykdomsforløpet vil også respirasjonsmuskulaturen bli rammet (Dietrich 2009: 
401). 
Årsaken til at nevronene dør er ukjent. Forekomsten er sjelden, men økende, 5 av 100 000 
innbyggere rammes i løpet av et år. Når det kommer til når sykdommen debuterer, skjer det 
vanligvis når personen er over 50 år, men også yngre personer har blitt rammet. 
Overlevelsestiden er kortest når symptomene begynner med talevansker og svelglammelse, en 
såkalt bulbær parese. Sykdommen har en dødelig utgang, da det ikke finnes en kurativ 
behandlingsmåte som kan stoppe den. I midletidig finnes det et preparat som heter riluzole, 
dette har til hensikt å kunne forlenge levetiden i gjennomsnittelig 3-4 måneder (Almås & 
Rafaelsen Johansen 2009:830). 
Lindrende behandling finnes mot muskelskjelettsmerter (opptil 70 %), spastisitet, 
pustevansker og angst. I løpet av sykdomsforløpet vil pasienten ha behov for en rekke 
hjelpetiltak, som rullestol og trappeskinner. Talevansker vil etter hvert komme og en logoped 
kan være til hjelp en stund, men pasienten vil med tiden få behov for elektroniske 
hjelpemidler. Ved uttalt svelgbesvær vil sondeernæring bli nødvendig. Pustemaskin vil etter 
hvert bli et spørsmål på grunn av nedsatt lungefunksjon (www.nhi.no ). 
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3.2 Travelbees syn på sykepleie 
I denne oppgaven har jeg valgt å bruke Joyce Travelbees syn på sykepleie. Hennes teori har 
som mål å skape et menneske- til- menneske forhold mellom pasienten og sykepleieren. I den 
følgende teksten benyttes Travelbee (2001). 
Det som er hovedessensen i hennes teori er at den profesjonelle sykepleieren bruker seg selv 
terapeutisk i møte med pasienten og pårørende.  Travelbee mener at pasienten vil finne håp og 
mening i dette mellommenneskelige forholdet. Jeg opplever at det er riktig å bruke hennes syn 
på sykepleie i denne oppgaven, nettopp fordi Travelbee understreker hvor viktig relasjonen er 
mellom pasienten og sykepleieren er i menneskelig forstand. 
I følge Travelbee er sykepleie en interaksjonsprosess. Hun mente at det viktigste i denne 
prosessen var å utvikle en god relasjon mellom pasienten og sykepleieren. Teorien hennes går 
ut på at mennesket er et unikt individ, som hele livet er i vekst og utvikling. For Travelbee var 
ikke handlinger et mål, men de skulle være et middel for å hjelpe mennesket.  
Et begrep som var viktig for Joyce Travelbee var helsefremmende undervisning. Det innebar 
noe langt mer enn å lære opp en pasient til å skifte sin stomi eller andre praktiske prosedyrer 
sykepleiere ofte underviser pasienter i. Travelbee var opptatt av at kjernen i helsefremmende 
undervisning er å hjelpe pasienten til å finne mening i den sykdommen pasienten har. For at 
en sykepleier skal kunne hjelpe den syke pasienten, er det viktig at hun setter seg inn i 
hvordan pasienten opplever sin egen sykdom. Det er viktig at sykepleier kartlegger dette, på 
grunn av alle konsekvenser sykdommen kan få for pasienten og familien. 
3.2.1 Det lidende mennesket 
Travelbee (2001) mener at lidelse i likhet med sykdom før eller senere vil komme til alle 
mennesker. Fysisk, psykisk eller åndelig lidelse, og i siste instans vil vi alle måtte møte 
døden. Lidelsen er en erfaring og opplevelse for det enkelte individet, og alle erfarer dette 
ulikt. Hvert enkelt menneske lider fordi det er et menneske, og fordi lidelse er uløselig knyttet 
til det å være et menneske. 
Man erfarer lidelse ved å oppleve noe smertefullt. Lidelsen er en følelse som spenner fra en 
enkel, forbigående, fysisk, psykisk eller åndelig ubehag til ekstrem angst (s:99). 
Travelbee beskriver det hun mener er de to sterkeste formene for lidelse. Den skadelige ”ikke 
bry seg” – holdningen kan oppstå når et menneske har lidd voldsomt og intenst over lang tid, 
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uten noe opphold og uten å ha fått noe hjelp. Et menneske som er i dette stadiet er ofte plaget 
av sinne og hjelpeløshet og kan oppfattes som bitter.  
Uten hjelp kan personen gå til det ytterste stadium, som er” apatisk likegyldighet”. Mennesket 
virker her totalt likegyldig og utilgjengelig. I dette stadiet klager ikke mennesket, og det bitre 
utrykket som kom til syne i ”ikke bry seg” stadiet er borte. Sykepleiere kan ofte oppfatte at 
personer i denne fasen har ”mistet viljen til å leve”, men sannheten er at stillheten skyldes at 
han har gitt opp håpet om at noen kan hjelpe han (s:100). 
3.2.2 Menneske -til- menneske forhold 
Travelbee har som grunntanke i sin sykepleieteori at sykepleieren har som oppgave å etablere 
et menneske- til- menneske forhold. Travelbee bruker ikke utrykket ”sykepleier- pasient 
forhold”, fordi det vil si at disse ikke kan nå frem til hverandre på det menneskelige plan. For 
at dette mellommenneskelige forholdet skal bli vellykket, og reel kontakt opprettes må 
begrepene sykepleier og pasient ikke brukes. 
Menneske- til- menneske forholdet i sykepleiesituasjonen er middelet som gjør det mulig å 
oppfylle sykepleiens intensjoner, som jo nettopp er det å hjelpe den syke til å mestre lidelse 
og sykdom og å finne meningen i disse erfaringene. Dette forholdet bygges opp gjennom fire 
faser. Det er ulikt hvor lang tid hver av disse fasene tar. Fasene er: 1) Det innledende møtet 2) 
Fremvekst av identiteter 3) Empatifasen og 4) Sympati og medfølelse (Travelbee 2001:171-
172). 
3.3 Håp og mening  
Travelbee definerer håpet på denne måten: Håp er en mental tilstand karakterisert ved ønsket 
om og nå frem til eller å oppfylle et mål, kombinert med en viss grad av forventning om at det 
som ønskes eller etterstrebes ligger innenfor det oppnåelige. 
Hun hevder også følgende: 
. Håpet er relatert til en sterk avhengighet av andre: Vi mennesker er helt avhengig av 
andre for å overleve. Dette gjelder også i stor grad syke mennesker, men de kan ha vanskelig 
for å be om hjelp. Det ligger i vår kultur å føle at man ikke vil være en byrde for andre.   
. Håpet er fremtidsorientert: Den syke er ikke fornøyd med livssituasjonen her og nå og vil 
at den skal endre seg. 
. Håpet er relatert til valg og ønsker: Det at den syke selv har muligheter til å velge mellom 
alternativer betyr mye for menneskets autonomi og frihet.  
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. Håp har sammenheng med utholdenhet og tillit: Den håpende personen har tillit til at de 
rundt seg kan være til hjelp. Med utholdenhet menes evnen til og ikke å gi opp, men å reise 
seg om og om igjen. 
. Håpet relateres med mot: Selv om det kanskje kan være små utsikter for å oppnå det man 
håper, krever det mye for et menneske å innse sin egen utilstrekkelighet og frykt. Mot er ikke 
noe som kommer av seg selv, det er en egenskap som må hentes frem gjennom erfaringer. 
Motsetningen til håp er håpløsheten. Travelbee mener man må ha opplevd håp og deretter 
mistet det for å erfare håpløshet, og at sykepleierens oppgave er å hjelpe det syke mennesket 
til å holde seg fast ved håpet og unngå håpløsheten (Travelbee 2001: 118-123).  
3.4 Kommunikasjon  
Det er viktig at sykepleieren har gode kommunikasjonsferdigheter i forhold til sine pasienter. 
Kommunikasjonen er et viktig hjelpemiddel som gjør at man kan forstå pasienten og forstå 
relasjonen. Dette vil føre til at man kan gi støtte og bedre hjelp. Forskning viser at gode 
kommunikasjonsferdigheter bidrar til bedre helse for pasientene (Eide & Eide 2007:21).  
Verbal kommunikasjon - Er kommunikasjon som skjer ved hjelp av ord. Enten skriftlig eller 
muntlig. 
Non verbal Kommunikasjon – Kan forklares med at man overfører et budskap uten bruk av 
ord, man bruker heller kroppsspråk, gester og ansiktsuttrykk (Travelbee 2001:138).  
Å lytte: 
Det å lytte er å være henvendt til den andre, være konsentrert og vise interesse for det 
pasienten har på hjertet. Ved aktivt å lytte er man ikke taus og stille, man viser et bekreftende 
språk både verbalt og non verbalt i forhold til den andre. For at man skal hjelpe en pasient 
som lider og har det vondt, må vi som sykepleiere ha mot til å åpne opp for det som skjer i 
situasjonen, og det faktum det er at pasienten lider (Kristoffersen, Nortvedt & Skaug 
2005:143 og188 ). 
3.5 Åndelige og eksistensielle behov  
Når en person opplever å få livet sitt ”snudd opp ned” på grunn av en alvorlig sykdom som 
ALS, blir selve meningen med livet satt på prøve når den utsettes for meningsløs sykdom. For 
at den helhetlige omsorgen skal kompletteres av sykepleieren må også det åndelige aspektet 
ivaretas (Tornøe 1996:9). 
Helsepersonell møter mange ulike typer mennesker, med ulike typer livssyn og religioner. 
Også de som ikke har et avklart forhold til det å tro eller, men som likevel er opptatt av 
eksistensielle spørsmål. Kunnskap om kristendom, livssynshumanisme og islam er viktig å ha 
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eller ha tilgang til når man møter pasienter som tilhører ulike religioner (Kristoffersen & 
Breievne 2005:195). 
Selv om mennesket ikke har en gudstro er det like viktig å ivareta menneskers eksistensielle 
spørsmål. Tornøe (1996) hevder også at det ikke finnes et fasitsvar på hvordan den åndelige 
omsorgen skal ivaretas, men all omsorg som gjøres på det åndelige/ eksistensielle planet skal 
utgå fra pasientens egne ønsker og premisser og ikke sykepleierens livssyn. Sykepleieren er 
som regel den første som kommer i kontakt med pasientens livssynsmessige spørsmål. 
Hennes oppgave er først og fremst å lytte til pasientens ”historie” og informere om hva 
institusjonen har å tilby (s:102). Identitetsbærende fortellinger er et redskap sykepleieren kan 
benytte seg av. Det handler om at sykepleieren deler litt av seg selv, ved at hun forteller 
pasienten en historie fra sitt eget liv, pasienten gjør det samme. På den måten vil pasienten 
føle seg som noe annet enn en ”pasient”, han vil få tillit til sykepleieren og han vil lettere 
fortelle om vanskelige ting han har på hjertet (s:135).  
Andakt og gudstjenester er et tilbud de fleste steder. Presten kan være en nær 
samarbeidspartner for sykepleieren i mange situasjoner (Kristoffersen & Breievne 2005: 202). 
3.6 Livskvalitet 
Livskvalitet er et begrep som med tiden har fått stor betydning internasjonalt, psykologer, 
økonomer og sosiologer begynte på 1950-tallet og knytte forskning til begrepet. Det de var 
opptatt av var hvilke forhold i samfunnet som påvirket individenes livskvalitet. I 1970- 80 
årene startet medisinen å vise interesse, sykepleiene kom etter i 1980-90 årene. Det at så 
mange yrkesgrupper har vist interesse for begrepet, gjør at det også finnes mange definisjoner 
på livskvalitet. Det faggruppene er enige om er at det handler om det enkelte menneskets 
opplevelse av å ha det bra eller dårlig (Rustøen 2001: 14-15). 
Psykologen Siri Næss, er en som har jobbet lenge med livskvalitetsbegrepet. Hun har satt opp 
fire hovedpunkter som alle til sammen skaper god livskvalitet, ingen av punktene skal legges 
mer vekt på en et annet. Punktene Næss har definert, er av betydning for sykepleiernes arbeid, 
spesielt i møte med kronisk syke pasienter:  
1. Er aktiv: Mennesket har appetitt, livslyst, interesse for noe personen oppfatter som 
meningsfullt, frihet, opplevelsen av kontroll, autonomi, får brukt sine evner og har 
energi og overskudd. 
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2. Samhørighet: Mennesket må føle tilknytning til et annet menneske, føle en 
fellesskapsfølelse, for eksempel med venner, kollegaer gjennom jobben eller gjennom 
en forening. 
3. Selvfølelse: Mennesket må føle en selvsikkerhet, ha tro på seg selv, ha følelse av 
mestring og leve opp til sine egne standarder. 
4. Grunnstemning av glede: Mennesket må ha intense og betydningsfulle opplevelse av 
skjønnhet i forhold til naturen, være åpen ikke avstengt mot den ytre verden, ha en 
grunnstemning av glede hvor angst, bekymring og rastløshet er fraværende (Rustøen 
2001:18). 
3.6.1 Styrking av livskvaliteten 
Anderson og Burckhardt hevder på bakgrunn av forskning at det er tre hovedområder som 
fremmer livskvalitet. Det er psykososiale forhold som selvbilde, sosial støtte og 
følelsesmessige reaksjoner. Personens selvbilde blir ofte truet pga. kronisk sykdom. Endringer 
i utseende og kroppsfunksjoner kan føre til misnøye og angst. Sykepleieren kan hjelpe 
pasienten til styrket selvbilde ved å fremme personens positive sider. Alvorlig sykdom med 
medfølgende talevansker kan føre til at pasienten isolerer seg, det er derfor viktig at 
sykepleieren hjelper pasienten til å opprettholde sosiale forbindelser. Følelsesmessige 
reaksjoner må ikke undergraves, men følges opp. Undervisning og veileding kan føre til at 
pasienten får en følelse av kontroll. Selvbilde, bearbeiding av følelser kan styrkes gjennom 
støttegrupper og kursdeltagelse (Rustøen 2001:80-93). 
3.6.2 Kartleggingsverktøy i forhold til livskvalitet 
Spørreskjemaer som måler menneskers livskvalitet kan grovt deles inn i tre grupper, og flere 
av skjemaene er oversatt til norsk og benyttes ved flere utvalg. 
- De globale/ overordnede spørreskjemaene kartlegger det enkelte individets totale 
tilfredshet med livet. 
- Spørreskjema som er direkte knyttet til helse og helserelaterte tema. 
- Sykdomsspesifikke spørreskjema kartlegger livskvalitet ved en bestemt type sykdom. 
Innenfor gruppen av helserelaterte instrumenter finner man Medical Outcomes Studies (SF-
36), General Health Questionnaire (GHQ), Sickness Impact Profile (SIP) og Nottingham 
Health Profile (NHP). 
18 
 
Skjemaet som er mest brukt internasjonalt og i Norge er spørreskjemaet SF-36. Dette er et 
spørreskjema som er laget for å måle helsestatus, og det er utarbeidet på bakgrunn av verdens 
helseorganisasjons definisjon på helse fra 1947. Det brukes i mange ulike pasientgrupper i 
Norge. SF-36 er inndelt i åtte ulike underområder: Fysisk rangering, sosial fungering, 
rollebegrensninger (fysiske og emosjonelle), vitalitet, kroppslig smerte, mental helse og 
generell helse. Spørreskjemaet gir også opplysninger om forandringer i helsestatus det siste 
året, og det er enkelt å fylle ut. 
Her i landet er SF-36 også brukt på normalbefolkningen. Informasjon fra normalbefolkningen 
er viktig, da det sier noe om referanseverdier for blant annet å sammenligne hvordan 
livskvalitet hos mennesker med en spesifikk sykdom skiller seg ut fra normalbefolkningen. 
Hvis man for eksempel finner ut at kvinner i alderen 40-60 år med brystkreft har lav 
livskvalitet på området mental helse gjennom skjema SF-36, vil det da være viktig å finne ut 
hvordan kvinner i samme aldersgruppe har det. Om det da viser seg at det er et vanlig 
problem i befolkningen at kvinnene i denne aldergruppen har lav livskvalitet på det mentale 
området, vil man ikke gå ut ifra at det er sykdommen som er årsaken. Det vil heller være 
andre fellestrekk hos kvinnene som endringer i livet som for eksempel at voksne barn flytter 
ut, eller overgangsalder (Rustøen 2001: 70-71). 
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4.0 Funn av forskningsartikler og presentasjon av case
1
 
4.1 Quality of life, anxiety and depression in ALS patients and their next of kin 
(Olsson Ozanne, Strang og Persson 2010). 
 
Det å få diagnosen ALS fører til store forandringer i livet, så bakgrunnen for dette studiet var 
og få en bredere forståelse av pasientens og den pårørendes livskvalitet. 
Målet med denne svenske studien var å studere helserelatert livskvalitet, angst og depresjon 
hos pasienter med ALS og deres pårørende for deretter å sammenligne resultatet med en 
kontrollgruppe. Totalt deltok 35 pasienter og deres pårørende. Resultatet viste at ALS- 
pasienten og deres pårørende hadde lavere sumscore på SF-36 skjema enn kontrollgruppen. 
De ALS-berørte hadde også mer angst enn kontrollgruppen. Resultatet understreker behovet 
for medisinsk hjelp og behovet for sykepleie både til ALS -pasienten og pårørende gjennom 
hele sykdomsperioden. 
4.2 Living with amyotrophic lateral sclerosis/motor neurone disease: decision-
making about ongoing change and adaption (King, Duke og O`Connor 2008) 
 
King og medarbeidere viser innledningsvis til at forskningen som har blitt gjort rundt ALS har 
dreid seg om årsaksforhold og kurativbehandling. Det har også blitt gjort studier med ulike 
spørreskjemaer for å få frem hvordan denne sykdommen gir psykologiske reaksjoner. Det 
enkelte individs opplevelse av å ha ALS har likevel ikke kommet godt nok frem. Forfatterne 
utførte en kvalitativ design og ut fra dette utviklet en ”syklisk beslutningsmodell” for at det 
skulle bli en større forståelse for hvordan det er å leve med sykdommen. Resultatene viste at 
livet til mennesker med ALS handler mye om viktige beslutninger som må tas i løpet av 
sykdomsprosessen. Modellen som har kommet frem i studiet har syv trinn og er laget for å 
veilede folk til å forstå hvilke beslutningsprosesser som må gjøres av mennesker med ALS. 
En slik modell vil gjøre det enklere å forstå hva slags omsorg pasienten trenger. I neste avsnitt 
vises modellen i en kortfattet form. 
                                                          
1
 Her er det jeg selv som har foretatt oversettelsen og tar forbehold om fortolkning av resultater. 
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4.2.1 ”Ongoing change and adaption modell” (pågående endrings og tilpasningsmodell) 
 
* Oppfatningen av endringen: Sorgreaksjoner ved tapte kroppslige funksjoner 
* Reaksjonen på forandring: Noen av deltagerne synes det var vanskelig å tilpasse seg en ny 
hverdag som funksjonshemmet, mens andre tok det som en utfordring og satte seg realistiske 
mål. 
* Vurderende endring: I denne delen av beslutningsprosessen var det å reflektere over det 
som hadde skjedd og tenke over hvilke endringer dette ville føre til i hverdagen. 
* Tilpasning av endringer: Deltagerne valgte strategier for å takle hverdagen. Aktive og 
passive. Aktive strategier var for eksempel å ansette en personlig assistent, passiv strategi var 
når deltagerne lot ting skje uten at de gjorde noe med det. Dette var en selvfornektelse, men 
det kunne også være en god ting. 
 * Tilpasning av forandringer: Enten passive eller aktive strategier ble brukt, og 
effektiviteten av disse ble vurdert ut ifra verdier, tro og personlige kriterier. 
* Å føle velvære: Suksess eller svikt i strategiene var knyttet til økt eller minsket stressnivå. 
* Å møte en ny forandring: Det handler om å møte problemene når de oppstår. 
 
4.3 Hvordan kan sykepleier styrke pasientens håp (Lorentsen 2003) 
 
Studiet ble gjort ved å ta utgangspunkt i det kvalitative forskningsintervjuet av to sykepleiere 
som arbeidet på palliativ avdeling. De ble spurt om hva som styrker pasientens håp og fikk 
fire spørsmål de skulle svare på. Sykepleierne mente at for at pasientene skulle ha håp, var 
opplevelsen av noe godt viktig. Gode øyeblikk kunne føre til håp. Det å være tilstede for 
pasienten fysisk og psykisk var essensielt. Det å lytte ble sett på som viktigere enn ord og 
trøst. 
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4.4 Depression and quality of life in patients with amyotrophic lateral sclerosis 
(Lulè m.fl.2008) 
 
Utgangspunkt for denne studien var den økende debatten i Tyskland om hvorvidt man skal 
lette/ legge til rette for at det blir lettere å ta beslutninger for alvorlig syke pasienter som lider 
av sykdommen ALS. Lulé og medarbeidere gjennomførte de to studiene som hadde til hensikt 
å utforske livskvalitet og emosjonell tilstand hos pasientene. Studiene fant ingen sammenheng 
mellom depresjon og den fysiske funksjonshemningen ALS fører med seg. Mestringsevnen 
var høyt korrelert med utdanning. En burde derfor ikke ta det som en selvfølge at sterkt 
funksjonshemmede ALS pasienter ikke ønsket livsforlengende behandling.   
4.5 Livskvalitet hos pasienter med amytrofisk lateral sclerose (Leirvik m.fl.2006)    
 
Leirvik og medarbeidere (2006) gjennomførte en undersøkelse med tanke på å forstå 
pasientens ved et spesialteam på Ullevål sykehus, sin egenopplevde livskvalitet. Her deltok 14 
pasienter, hvorav 13 pasienter svarte på spørreskjemaet SF-36. Det kom frem at pasientene 
hadde lik score på livskvalitet, som det som var rapportert fra normalbefolkningen, og at de 
jevnt over var fornøyde med tilbudet fra spesialteamet. Det pasientene/deltagerne var minst 
fornøyd med var bistanden de fikk til å takle mentale/psykiske reaksjoner i forbindelse med 
sykdommen og informasjon til pårørende. 
4.6 Trends and determinants of end -of- life practices in the Netherlands 
(Maessen m. fl 2009)  
 
I Nederland er andelen av ALS- pasienter som velger å avslutte livet med hjelp av aktiv 
dødshjelp relativt høy (20 %). Formålet med denne studien var å kartlegge årsaksforhold som 
lå bak. Redselen pasientene hadde for å bli kvalt, håpløshet og tapt verdighet viste seg å være 
fremtredende faktorer for å velge å avslutte livet. 
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5.0 Case 
En middelaldrende kvinne med ALS kommer inn på et kortidsopphold på sykehjemmet. Vi 
kan kalle henne Kari. Hun blir tatt imot av en nyutdannet sykepleier. Kari er gift og har både 
barn og barnebarn. Hos henne har sykdommen startet med svelgvansker og talevansker, såkalt 
bulbærparese. Ved kortidsoppholdets begynnelse har Kari nok kraft i stemmen til og 
kommunisere verbalt, men etter et par uker hadde hun store problemer med å snakke. 
Kommunikasjonen foregår etter hvert på den måten at Kari skriver lapper til personalet. Kari 
led, dette kom til uttrykk ved at hun i lange perioder lå i sengen og ropte.”Gud, hjelp meg!” 
Hun viste frustrasjon om det kom ukjente pleiere inn til henne, og det var vanskelig både for 
pasienten og pleierne i stellsituasjonen. De som var mye inne og hjalp henne, følte virkelig på 
frustrasjonen. Ektemannen til Kari var på besøk daglig, han virket resignert og trist, og pratet 
lite med personalet (fra egen praksis). 
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5.0 Drøfting 
I denne drøftingen vil jeg belyse ulike sider av problemstillingen: Hvordan kan sykepleier 
sammen med ALS- pasienten lindre lidelse, fremme håp og mening for å bedre livskvaliteten? 
Travelbees sykepleieteori og aktuelle fag- og forskningsartikler vil danne grunnlag for å 
utdype sykepleierens samhandling med ALS- pasienter illustrert med casen. Livskvalitet er et 
begrep av nyere dato, og det er nok årsaken til at Travelbee ikke skriver om dette direkte. 
Rustøen er forsker på tema, og er derfor benyttet. Følgende tema er sentrale: menneske- til -
menneske forholdet nødvendig for god relasjon, å hjelpe pasienten til å finne mening i 
lidelsen, sykepleieintervensjoner i forhold til åndelige spørsmål, pårørende har også behov for 
støtte, håpet gir styrke til å leve, å hjelpe pasienten til mestring, livskvalitet, familien og det 
sosiale liv, sykepleieintervensjoner for å øke livskvalitet og konklusjon. 
5.1 Menneske- til- menneske forholdet nødvendig for god relasjon 
Travelbee (2001) hevder at menneske- til- menneske forholdet må bli dannet for at pasienten 
og sykepleieren skal få et tillitsforhold, som fører til helhetlig sykepleie. For at dette skal 
dannes må sykepleieren sammen med pasienten igjennom fire faser. 
I innledningsfasen blir sykepleieren kjent med individet, hun vil observere og gjøre seg opp 
en mening om vedkommende, dette går selvsagt også motsatt vei. Ved det første møtet tolkes 
den andres handlinger og kommunikasjonsmåte, både den verbale og non verbale. Man kan 
kanskje si at det første møte ofte er preget av stereotypiske holdninger. Ved det første møtet 
utbrøt Kari til sykepleieren,” så ung du er”, dette gjorde at sykepleieren automatisk fikk 
tanker som, ”kanskje hun ikke tror jeg kan noen ting”, og hun ble dermed usikker. Travelbee 
hevder at det er viktig sykepleieren i denne fasen jobber for å se den syke som en person og 
ikke bare en generell pasient. Sykepleieren må være klar over at pasienten måler henne og 
omvendt ved det første møtet. 
I neste fase Fremvekst av identiteter utvikles et tilknytningsforhold, sykepleieren begynner 
å fange opp hvordan individet tenker og føler. Likheter og forskjeller kommer frem og blir 
erkjent. I denne fasen forsvinner det ”stereotypiske bildet” pasienten og sykepleieren hadde av 
hverandre. Sykepleieren og Kari, etablerte etter hvert et godt forhold da de med tiden fikk god 
kontakt, og holdningen Kari hadde om at sykepleieren var så ung og da sannsynligvis uerfaren 
forsvant da hun så at hun kunne gi henne god omsorg og pleie. 
 I empatifasen tar man del i individets sinnstilstand og ser forbi den ytre adferden for å forstå 
hva som foregår. Sykepleieren skal likevel ikke gå opp i pasientens følelsesliv, men ta del i 
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det. Travelbee hevder en nødvendig forutsetning for empati er det overordnede ønsket 
sykepleieren har om å forstå den andre. Det tenker jeg er en nødvendighet når sykepleieren 
skal hjelpe pasienten i å fremme håp og mening. Det å føle med pasienten, vil nok være et 
viktig verktøy sykepleieren kan bruke i dette arbeidet.  
Likhetstrekk mellom sykepleieren og pasienten gjør det lettere for sykepleieren å føle empati, 
men empati kan også føles uten at sykepleieren føler at hun får god kontakt med pasienten. 
Når empatien er oppnådd går man videre til neste fase (Travelbee 2001). Tornøe (1996) er 
opptatt av at sykepleieren skal være noe mer enn ”en av de hvitkledde”, for at det skal skje må 
sykepleieren dele litt av seg selv, for eksempel gjennom identitetsbærende fortellinger, som 
foregår i dialog med pasienten. Det går selvsagt en grense for hvor mye sykepleieren skal dele 
med pasienten, men ved å fortelle noe om seg selv, får sykepleieren en identitet i forhold til 
pasienten og motsatt vei. I forhold til casen blir det litt mer utfordrende med tanke på den 
verbale kommunikasjonen. Kari hadde etter hvert problemer med å få frem ord. Sykepleieren 
viste tålmodighet og brukte tid når hun var i dialog med henne, dette var nok viktig for at 
Kari. 
I den siste fasen sympati og medfølelse er sykepleierens mål og ønske å lindre individets 
plager. Sykepleierens varme i forhold til det unike ved individet kommer frem, og i denne 
fasen starter arbeidet med å hjelpe pasienten. Sykepleieren vil involvere seg personlig og vise 
pasienten at hun virkelig bryr seg om henne. Det er viktig at sykepleieren er profesjonell og at 
hun er bevisst på sine egne følelser, og legger en strategi for hvordan hun skal hjelpe 
pasientens med å lindre hennes plager. Hvis sykepleieren velger det motsatte, nemlig ikke å 
involvere seg, vil dette få negative følger for pasienten. Pasienten vil dermed ikke få den 
omsorgen hun har krav på i forhold til følelsesmessige påkjenninger i forbindelse med sin 
ALS (Travelbee 2001). 
5.2 Å hjelpe pasienten til å finne mening i lidelsen  
For at sykepleieren skal kunne hjelpe pasienten med hennes lidelse, må hun ha mulighet til å 
kjenne lidelsen igjen. Sykepleieren må ha innlevelsesevne og være oppmerksom mot 
pasienten for å oppdage den. Hos Kari var lidelsen synlig for sykepleieren som skulle hjelpe 
henne. Hun uttrykte det ved at hun ropte og så ulykkelig ut. 
I de yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere (2011) pkt. 2.9 står det: 2.9 Sykepleier har et 
ansvar for å lindre lidelse og bidrar til en naturlig og verdig død. 
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Travelbee (2001) spør i sin bok om sykepleieren kan gå ut ifra at hun gir pasienten helhetlig 
sykepleie om hun unngår og forholde seg til det vanskeligste aspektet, nemlig pasientens 
lidelse. Svaret på det mener jeg vil være negativt, det står nedskrevet i de yrkesetiske 
retningslinjer for sykepleiere og er helt nødvendig å hjelpe pasienten med. 
Tidligere i oppgaven er det referert til Travelbee som skriver at de sterkeste formene for 
lidelse som er det fortvilte” ikke bry seg”-stadiet og det ytterste stadium av apatisk 
likegyldighet. Dette er to stadier man skal tilstrebe at pasienten ikke kommer i. 
Når pasienten er i ”ikke bry seg”-stadiet, sier hun at hun ikke bryr seg om hva som skjer med 
henne, men ansiktsuttrykket sier noe annet. 
 Sykepleieren opplevde at ALS- pasienten var i dette stadiet av lidelsen. Den første tiden på 
institusjonen virket Kari lukket og lite imøtekommende, men ut av øynene lyste det fortvilelse 
og håpløshet. Selv om sykepleieren på det tidspunktet ikke hadde så mye erfaring med 
hvordan man taklet lidelse så sterk, forsto hun at hun ikke kunne høre på henne og bare la 
henne være. Travelbee mener at syke i denne situasjonen bør vies mye oppmerksomhet og et 
tillitsforhold er nødt til å dannes. Pasientens umiddelbare behov bør dekkes, og sykepleieren 
må ha god tid til pasienten. 
 Har den syke tillit til sykepleieren, vil det kunne føre til en positiv utvikling. Tillit er for 
øvrig noe som først dannes etter at den syke har lært seg av erfaringer at hun kan stole på 
sykepleieren. Det kan likevel være at sykepleieren hverken alene eller sammen med teamet, 
klarer å hjelpe pasienten på dette stadiet av lidelsen. Kliniske eksperter i psykiatri bør derfor 
kontaktes. En annen mulighet er at sykepleieren blir veiledet av en psykiatrisk sykepleier. Om 
den syke ikke får hjelp til å lindre lidelsen på dette stadiet, vil hun gå over i det ytterste stadiet 
av lidelsen apatisk likegyldighet  
Om lidelsen beveger seg inn i det ytterste stadiet mener Travelbee det er viktig å forsøke alt, 
selv om det innebærer at sykepleieren må prøve og feile. Sykepleieren må kartlegge 
bakgrunnen til pasienten, hvem som står pasientens nærmest, interesser, musikksmak og 
verdisyn. (Travelbee 2001:251). 
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5.3 Sykepleieintervensjoner i forhold til åndelige spørsmål 
Den første uken opplevde sykepleieren frustrasjon ved å ikke kunne gi Kari den mentale 
støtten hun helt tydelig hadde behov for, etter å ha blitt rammet av en så alvorlig sykdom. Det 
at Kari hadde problemer med å snakke gjorde det ikke noe lettere for sykepleieren å forstå 
akkurat hvordan hun hadde det. Sykepleieren registrerte at Kari ofte ropte etter Gud og det 
kunne være en indikasjon på at hun hadde en tro. Sykepleieren spurte Kari om hun hadde 
behov for å snakke med presten på institusjonen, og det ville hun gjerne.  
Tornøe (1996) hevder at helsepersonell som jobber så tett innpå mennesker må våge å gå inn 
på åndelige spørsmål, og integrere sitt personlige skjønn i faglige spørsmål. Hun mener også 
at man ikke trenger å være prest for å formidle Guds trøst. Om sykepleieren ikke er kristen, 
kan det være vanskelig for henne å be sammen med pasienten. En løsning på det kan være å få 
en troende kollega inn i situasjonen, eller en som ikke har noe imot å være til slik hjelp. 
Personlig tenker jeg at om man kan hjelpe pasienten til å få det bedre av lidelsen ved å be 
sammen med henne, må man strekke seg litt. Jeg har i løpet av de mange årene jeg har jobbet 
i helsevesenet møtt mange pasienter som har blitt behandlet med beroligende medikamenter, 
men som ikke har hatt effekt av disse, det å tenke at pasientene da kan ha behov for åndelig 
omsorg vil kunne være naturlig. 
5.4 Pårørende har også behov for støtte 
I forskningsartikkelen til Ozanne mfl. (2010) hevdes det at pårørende til ALS – pasienter i 
stor grad blir berørt av sykdommen. Det kom frem at de hadde en generelt dårligere score på 
SF-36 skjemaet enn normalbefolkningen, og behovet for at også pårørende får hjelp i en slik 
situasjon understrekes. Travelbee understreker viktigheten av at de pårørende blir godt 
ivaretatt i helsevesenet, en sykepleier som ikke gir den sykes familie omsorg forstår ikke at 
hun da unngår å gi pasienten omsorg.”Alt som angår de pårørende, angår også den syke og 
omvendt”. 
 Man kan også kanskje si at om de pårørende har lav livskvalitet, vil dette muligens også 
smitte over på pasienten og omvendt. Pårørende får en stor omsorgsbyrde når dens nære blir 
diagnostisert med ALS, det og få ansvaret for et sykt familiemedlem er ofte en stor belastning. 
Det er derfor svært viktig at sykepleier formidler kunnskaper og tar et veiledningsansvar også 
overfor de pårørende i en slik situasjon (Kristoffersen Jahren 2005: 254). Det er selvsagt at 
pårørende har et stort informasjonsbehov når de ser sin kjære kone eller mor svinne hen på 
grunn av en alvorlig sykdom. Ektemannen til Kari kunne kanskje hatt nytte av en 
støttegruppe, eller et kurs om ALS. Dette kunnet ført til mer kunnskap som gir en form for 
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trygghet i forhold til det som kommer. Foreningen for muskelsyke (FFM) er 
interesseorganisasjonen for ALS- pasienter i Norge. Siden ALS er en relativt sjelden diagnose 
er nok det årsaken til at sykdommen ikke har en egen organisasjon som for eksempel MS- 
foreningen har. Både pasienten og pårørende kan melde seg inn i FFM, foreningen arbeider 
for pasientenes rettigheter og interesser. De tilbyr en rekke kurs og er oppdatert på den nyeste 
forskningen om sykdommen (www.ffm.no).  
5.5 Håpet gir styrke til å leve 
Lindquist (2004) gir i sin biografi et bilde av viktigheten om det å leve her og nå, når man har 
fått en sykdom med dødelig utgang.”Jeg kommer til å dø av ALS, hvis ikke noe uforutsett 
skjer. Det er to veier å gå. Den ene er å legge seg ned, være bitter og vente. Den andre er å 
forsøke å gjøre noe fornuftig ut av elendigheten. Se det positivt, uansett hvor banalt det kan 
lyde. Jeg velger den andre veien. Logisk sett må jeg leve bare akkurat nå. Det finnes faktisk 
ingen lysende fremtid for meg. Men et lysende nå. Slik lever barn. Akkurat nå. Det merkelige 
er at jeg kan oppleve øyeblikk av sterk lykke nå som jeg er dødssyk, stunder jeg sjelden har 
følt maken til før. Lykke har aldri vært min sterkeste side. Men nå begynner den å bli det..”   
Beskrivelsen hennes om opplevelsen av sterk lykke er noe som kanskje bare er forbeholdt de 
som vet med de kommer til å dø, de forstår kanskje bedre enn noen andre at de må gripe 
øyeblikkene. Sitatet viser ikke en person omgitt av håpløshet og bitterhet, tvert imot virker 
dette som en håpefull person omgitt av kjærlighet. En som kommer nærmere livet når døden 
er så nær. Man kommer nok ikke dit alene. 
Travelbee (2001) hevder at håpet er sterkt relatert til andre, og selv om pasienten ikke tar 
initiativ og ber om hjelp selv er det viktig at sykepleieren er der for pasienten og hjelper 
pasienten med å finne mening med sykdommen. Selv om Kari ikke selv tok initiativ til å 
snakke om det som var vanskelig, var det viktig at sykepleieren viste at hun var der for henne. 
En studie gjort av Lorentsen (2003) handler om hvordan sykepleieren konkret kan hjelpe 
pasienten med å fremme håp. Respondentene i studiet som var to sykepleiere som arbeidet på 
palliativ avdeling. De ble spurt om hvilke konkrete tiltak som fremmet håpet hos pasientene. 
Det å gi opplevelsen av å ha gode øyeblikk kunne gi pasientene livskraft til å leve med 
sykdommen og fremme håpet. Det at sykepleieren viser tilstedeværelse og viser godhet og 
faglig dyktighet hadde også en gunstig effekt. 
 Rustøen (2001) trekker frem at atmosfæren og omgivelsene har stor betydning. Sykepleierens 
væremåte er helt essensiell, om hun utstråler håpløshet og virker uinteressert i pasienten vil 
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dette også smitte over på pasienten, og styrke håpløsheten. Men om hun derimot utstråler ekte 
håp og medmenneskelighet, kan dette gi pasienten nye krefter til å fremme håpet. Kari synes 
det var vanskelig om det kom pleiere inn til henne som ikke kjente til rutinene. Grunnen til 
det hadde å gjøre med at hun etter hvert fikk problemer med å uttrykke seg, og følgen av det 
var at hun brukte mye energi på å forklare hva som skulle gjøres. 
 I slike situasjoner mener jeg at institusjonen så langt det er mulig bør tilstrede at faste pleiere 
har ansvaret, om ikke det lar seg gjøre må dokumentasjonen i så fall være god på alle punkter, 
slik at problemene som oppstår blir færre. Det at sykepleieren har tilstrekkelig med tid er 
vesentlig slik at håpløshet og energitap blir unngått. Dette vil komme pasienten til gode. Om 
pasientene merker at sykepleieren er stresset vil dette nok også overføres til dem. Ifølge 
Travelbee er håpet fremtidsorientert og relatert til valg og ønsker. Her kommer 
autonomibegrepet inn, det at pasienten selv kan velge, selv om valgmulighetene er 
innskrenkende er viktig for at pasienten fremdeles skal føle hun har kontroll over noe (s:118). 
Prinsippet om pasientautonomi er både en juridisk og etisk rettighet i Norge (Brinchmann 
2008: 89). Tillit og utholdenhet er to viktige stikkord som er med på å fremme håpet. 
Sykepleieren må vise tilstedeværelse i forhold til Kari, dette for å oppnå menneske- menneske 
forholdet som beskrives tidligere i kapittelet. Håp er også avhengig av at Kari unngår å 
oppleve håpløsheten. Det krever et enormt mot å leve med en dødelig sykdom 
Når man skal hjelpe en pasient med en alvorlig, kronisk sykdom med dødelig utgang, er det 
ikke sykepleierens oppgave å hjelpe pasienten til å gjenvinne helsen, da dette ikke er mulig. 
Sykepleierens fokus skal være å hjelpe pasientens til å oppnå så god helse som mulig, og 
finne mening i disse erfaringene. Sykdom blir i samfunnet sett på som noe som er uønsket og 
som så fort som mulig må helbredes. Travelbee mener at dette synet på sykdom ikke er 
dekkende nok. Sykdom er en naturlig erfaring i livet, og sykepleiere må ha en holdning og et 
syn som viser at de finner like stor tilfredsstillelse i å hjelpe den syke med å finne mening i 
sykdommen sin som å hjelpe den syke til å bli frisk (Travelbee 2001: 36-37). 
Håpsdimensjonen vil skifte karakter når døden nærmer seg. Håp om en god natts søvn, håp 
om en smertefri død, håp om å ha ens kjære rundt seg. For pasienter med en trosdimensjon, 
vil troen på et liv etter dette gi styrke og kraft (Sørbye & Undheim 2012).  
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5.6 Å hjelpe pasienten til mestring 
Rustøen (2001) hevder at sykepleieren må oppmuntre pasienten til å bruke egne ressurser, da 
dette gir en mestringsfølelse som igjen fører til håp (s:101). I de fleste sammenhenger og ved 
de fleste diagnoser kan jeg si meg enig dette. Ved ALS dør motoriske nerveceller gradvis, og 
det oppstår ingen nye celler (Almås & Rafaelsen Johansen 2005:829). Om man oppmuntrer 
pasienten til å bruke sine egne ressurser som kan føre til anstrengelser som for eksempel ved 
personlig hygiene, vil ikke pasienten få nye krefter. Som sykepleier ville jeg heller sørget for 
at pasienten brukte kreftene sine på lystbetonte aktiviteter som for eksempel familien eller 
personlige interesser. I forhold til Kari var det viktig for henne å opprettholde skrivingen da 
talen hennes forsvant. Selv om hun hadde problemer med å holde tusjen hun skrev med, tok 
det lang tid før hun gav opp å skrive for hånd, noe som ga henne så mye. Lindquist (2004) 
skrev en bok, nærmest en dagbok. Hun hadde behov for å sette ord på situasjonen og 
dokumentere alt det nye som skjedde i livet etter at sykdommen brøt ut. Hun var utdannet 
journalist av yrke, så det å tenke at skrivingen var en måte for henne å takle sykdommen på 
kan nok stemme. I følge Næss og Eriksen (2011) får mennesker et større mestringsbehov når 
de utsettes for store påkjenninger, som kroniske sykdommer. De mener mestring har to 
hovedfunksjoner:1. Handlingsfokusert mestring, 2. Følelsesfokusert mestring . Kari viste etter 
hvert større interesse rundt hjelpemidler hun kunne få for å opprettholde blant annet 
skrivingen, og hun fikk etter hvert et tverrfaglig team rundt seg som besto av fysioterapeut 
logoped og ergoterapeut. Kari fikk sine behov ivaretatt og viste handlingsevne. 
Studiet til Leirvik og medarbeidere (2006) undersøkte den egenopplevde livskvaliteten hos 14 
ALS pasienter som ble behandlet av et team med spesialkompetanse på sykdommen. 
Deltagerne var fornøyd med spesialtilbudet de fikk av det tverrfaglige teamet. Studier fra 
Nederland og Irland viser at ALS pasienter som er tilknyttet klinikker med spesialkompetanse 
på sykdommen har bedre livskvalitet enn de som ikke har tilbudet(Van den Berg mfl. 2005). 
Pasienter med ALS må ha muligheten til å legges inn på nevrologisk avdeling når de ønsker 
det, dette fører til trygghet i pasientenes liv (Almås & Rafaelsen Johansen 2008:830). 
 
5.7 Livskvalitet 
I studiene som har blitt gjort av Lulè m.fl (2008) ble det ikke funnet noen sammenheng 
mellom den fysiske funksjonshemmingen ved ALS og livskvaliteten. I studien til Leirvik m.fl 
2006 oppgav pasientene at deres fysiske livskvalitet var lav, mens den mentale var på lik linje 
med normalbefolkningen. Dette kan kanskje virke overraskende på mange da man gjerne 
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tenker at en dødelig sykdom som ALS er forbundet med dårlig livskvalitet. I studien til 
Maessen m.fl (2009) kom det frem at 20 % av ALS- pasientene valgte å avslutte livet sitt ved 
hjelp av aktiv dødshjelp. Det er et relativt høyt tall. Årsaksforhold som sier noe om grunnen 
til at de valgte å avslutte livet var redsel for kvelning, depresjon, dårlig kvalitet på pleien, 
eksistensiell lidelse og tap av verdighet. Det at et såpass høyt antall ALS- pasienter i 
Nederland velger å avslutte livet ved hjelp av aktiv dødshjelp kan kanskje sees på som 
paradoksalt i forhold til det forskningen i denne oppgaven på livskvalitet viser. Men svaret på 
det kan kanskje være at de som velger aktiv dødshjelp er i siste fase av sykdommen og 
respondentene i de nevnte studiene ikke hadde kommet så langt ut i sykdomsforløpet.  
 
5.7.1 Familien og det sosiale liv 
I studien til Lulè m.fl (2008) oppgav deltagerne at familien og det sosiale var det som var det 
viktigste i forhold til det å ha en god livskvalitet. Det å ha familien rundt seg var helt 
essensielt for å ha det godt. Det understrekes at de 30 deltagerne i studiet også var tilknyttet et 
tverrfaglig team med god kompetanse på sykdommen. Resultatene ville kanskje vært 
annerledes om det også hadde vært med deltagere som ikke var tilknyttet poliklinikken.  
En studie gjort av Rustøen m.fl (1998) ble gjort for å kartlegge betydningen av håp hos 
mennesker med kreft for deretter å evaluere effekten på livskvaliteten av veiledning og 
pasientundervisning. Der kom det frem at det som var det viktigste for håp og livskvalitet var 
knyttet til familien, og de som bodde sammen med noen hadde høyest score på håp og 
livskvalitet (Wahl, Klopstad & Rokne 2011:196). Det å involvere familien til den ALS- syke 
viser seg å være viktig. Mannen til Kari følte seg kanskje ikke godt nok informert og ivaretatt, 
hadde han blitt det hadde det sannsynligvis gjort han tryggere. 
 
5.7.2 Sykepleieintervensjoner før å øke livskvalitet 
I studien til King m.fl. (2008) kom det frem at deltagerne uttrykte forferdelse over en 
manglende veiledning av helsepersonell i forhold til alle endringene som skjer kroppslig og 
kognitivt etter å ha blitt diagnostisert med ALS. På bakgrunn av deltagernes egne erfaringer 
med sykdommen ble det utformet en syv trinns modell som hadde til hensikt å bevisstgjøre 
hovedsakelig helsepersonell om hvilke beslutninger som deltagerne måtte ta i sykdommen. 
Disse syv trinnene er beskrevet i punkt 4. 2.1 i kapittelet om forskningsartiklene og kan 
muligens bidra til større forståelse rundt beslutningsprosessene som må tas i løpet av 
sykdommen, men også for andre som er rammet av en dødelig sykdom. Studiet til Leirvik 
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m.fl (2006) viste også at det deltagerne følte de fikk minst støtte på var følelsesmessige 
reaksjoner i forbindelse med sykdommen. Det at det settes fokus på dette er helt essensielt for 
pasientenes selvbilde. 
 
Lindquist (2004) beskriver i sin bok hvor vanskelig kommunen var da hun ba om en personlig 
assistent, hun var fire barns mor, journalist og beskrev nøye i søknaden hvor mange timer 
daglig hun anslo behovet var. Til slutt la hun til at de siste kreftene hun hadde ville hun bruke 
på sine fire barn. Isteden for å vise forståelse og innvigle søknaden øyeblikkelig måtte hun gå 
noen runder med kommunen for å få hjelpen hun hadde stort behov for innviglet. For en ALS-
pasient fører nok dette til tap av krefter og muligens noe redusert livskvalitet. 
 
Næss’ definisjon på livskvalitet innebærer som tidligere sagt fire punkter. Der det ene ikke 
skal legges mer vekt på enn det andre. Definisjonen gjelder også i stor grad for kronisk syke 
mennesker som vet de skal dø. Kronisk syke er ofte utsatt for en trussel mot sitt eget 
selvbilde, på grunn av funksjonsvikt og endret livssituasjon. Det å være åpen for verden og 
naturen, og ha gode sanseopplevelser er desto viktigere om man er alvorlig syk, kanskje disse 
opplevelsene kan føre til at man kommer ut av en depresjon eller ond sirkel (Rustøen 2001: 
17-21)   
 
Tilbake til King m. fl (2008) ser man at deltagerne gikk gjennom et syklisk 
beslutningsmønster gjennom sykdomsperioden. Ved det første trinnet reagerte deltagerne med 
sorg over tapte kroppsfunksjoner, og det å måtte tilpasse seg en hverdag som var preget av 
usikkerhet. Går man videre i syv trinns modellen ser man at deltagerne går i hver sin retning 
hvor noen tok sykdommen som en utfordring, og hadde en positiv innstilling, mens andre slet 
med angst og over hva som kom til å skje. En av deltagerne kunne fortelle at han hadde den 
samme livskvaliteten, og trakk frem hjelpemidler i forhold til tale som en viktig ting for sitt 
velbefinnende. Han sa ”livskvaliteten er den samme som før, alt går bare litt langsommere”. 
Noen av deltagerne som slet med en negativ innstilling til sykdommen og vegret seg med å 
sette seg i en rullestol, fikk et bedre selvbilde etter at de tok det steget.  
 
Sånn var det også for Kari. Det at sykepleieren var med på å støtte opp under selvbilde hennes 
under oppholdet var en nødvendighet for at hun skulle ha det bra. Sykepleieren må vise at 
ikke alt er mistet og tapt (Rustøen 2001:85). Man ser at hjelpemidler kan føre til at pasientene 
får bedre livskvalitet, men at det muligens må litt motivasjon til fra sykepleierens side for at 
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pasienten skal gå med på dette. Hjelpemidler planlegges i en tidlig fase i samarbeid med 
logoped og ergoterapeut. Sykepleierens evne til å se pasienten, være nær og forutse behov er 
veldig viktig for pasienten og de pårørende (Almås & Rafaelsen Johansen 2008 s:831). 
Forskning viser at undervisning og veiledning fører til bedre livskvalitet for pasientene (Wahl, 
Klopstad & Rokne 2011:197). 
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6.0 Oppsummering og konklusjon 
Arbeidet med denne oppgaven har vist meg hvor viktig det er at sykepleierne ser betydningen 
av håp og livskvalitet i møte med kronisk syke pasienter. Eksistensielle og åndelige behov blir 
ikke ivaretatt i en travel hverdag på sykehus, og man kan jo stille seg spørsmål om bruken av 
beroligende medikamenter hadde blitt redusert om sykepleieren hadde fått tid til å hjelpe 
pasienten i forhold til disse behovene. 
Det tar tid å behandle menneskets helhetlige behov. Fysiske, psykiske, mentale og åndelige, 
om man skal legge lik vekt på alle områdene. Om det ikke lar seg gjøre bør det vektlegges hos 
pasienter som lider eller har fått en kronisk sykdom. 
Sykepleierens rolle i forhold til lindring av pasientens lidelse er en forutsetning for at 
pasienten skal oppleve håp og få en god livskvalitet. Det at sykepleieren viser tilgjengelighet i 
forhold til pasienten er også nødvendig. Det og få informasjon og undervisning var essensielt 
for både pasientene og pårørende. De pårørende blir ofte ikke inkludert godt nok på sykehus, 
men det å tenke at de ofte er den viktigste ressursen for den syke er viktig. 
Forskningen i oppgaven viser at ALS- pasienter kan ha god livskvalitet til tross for at de har 
en dødelig sykdom. Det er viktig at helsepersonell er oppdatert på den nyeste forskningen på 
aktuelle sykdomsdiagnoser de jobber med. Pasienter ved spesialklinikker for ALS fikk i det 
store og det hele gode skussmål fra deltagerne i forhold til behandlingen. Informantene følte 
de fikk minst oppfølging i forhold til følelsesmessige reaksjoner. Helsevesenet har en 
utfordring med å skulle fokusere på helhetlig omsorg. Det er tilsynelatende enklere å være 
opptatt av behandlingen som gir konkrete resultater. 
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